International
Prader-Willi Syndrome
Organisation

%3 IPWSO

Diyet ve Beslenme

Beslenme ydnetiminin erken baslamasi 6nemlidir. Zaman icerisinde kilo alimi nedeniyle ayricaliklari
kaldirmak yerine dogrudan baslamak ¢ok daha kolaydir. Ayrica yiyecek aramanin morbid obezite ile
sonuglanabilecek bir sorun olacagini kabul etmeniz ve yasami tehdit eden bir durum haline
gelmeden bunu kontrol altina almak icin adimlar atmaniz da énemlidir.

PWS'de Diyet ve Beslenme

PWS'li cocuklar ve yetiskinler, yeterli miktarda ne kadar yemeleri gerektigine iliskin hislere sahip
degildir, bunun nedeni hipotalamik fonksiyon bozuklugudur (beyinde). Yasamin ilk aylarinda bebek
aclk belirtileri gostermez ve daha sonra kontrol olmazsa bu durum asiri yemeye dénugsur. Bu
nedenle, her zaman gida tuketiminin dizenlenmesi gereklidir. Kisinin kilosu normal oldugunda
rahatlayarak tatl ve kek vermek cezbedicidir ancak geri gitmek ve tekrar "kurallari degistirmek" cok
zordur. Bu nedenle, beslenme yénetiminin erken baslamasi ve tutarli kalmasi 6nemlidir.

Yiyecek arama davranisi, 6zellikle cocugun yiyecege erisimi oldugunda ve bir diyet plani olmadiginda
ve pes ettiginizde yorucu bir soruna dénusebilir. Gunluk yemek plani ve beslenmeyle ilgili tibbi
tavsiyelerin olmamasi, yasami tehdit eden bir durum olan morbid obezite ile sonuglanabilir.

Aile Gyeleri cogu zaman diyet konusunda ne kadar siki olmaniz gerektigi konusunda farkli géruslere
sahip olabilir. Durumun, seker hastaligi veya alerjisi olan cocuklarin durumuna benzer oldugunu,
diyet planina uyulmadiginda cocugun hastalandigini séyleyebilirsiniz.

Cocuklarin yeme aliskanliklarini kontrol etmelerinin ne kadar zor veya imkansiz oldugunu hatirlayin.
Yardimimiza ve destegimize ihtiyaclari var ve kendilerini kontrol edemedikleriicin asla
suclanmamalilar. Bu, PWS'ye sahip olduklari icin onlari su¢glamaktir. Ortamlari hayati 6nem
tasimaktadir.

IPWSO relies on donations to support people with PWS and their families around the world. To find out more

about our work and donate please visit us at www.ipwso.org/make-a-donation
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Aclik Sendromu

Bu yeme durtusunun énemini anlamak icin, PWS'ye asiri yemekten ziyade bir "a¢lik" sendromu
(acliktan 6liyormus gibi davranma) olarak bakmaya calisin. Hipotalamustaki fonksiyon bozuklugu
nedeniyle beyne “yeterince yedim” sinyalini veren bir agma/kapama mekanizmasi yoktur. Bunun
yerine, beyin (hipotalamus) viicuda “aglktan 6ltyorsun, yiyecege ihtiyacin var” demeye devam eder
ve yiyecek bulma durtusu diger her seyden Gstun gelir.

Yemek goruldugunde buyuk bir ayartmadir, direnmesi zor veya imkansizdir.

lyi Destek ve Yénetim

Destek ve iyi yonetim olmadan, siddetli obezite erken donemde ortaya ¢ikar ve birkac yil icinde
yasami tehdit edici hale gelebilir. Cocugun ilk aylarda sadece bir sise sut icmesinin ka¢ saat
sirdugunu dustindugunuzde bu bir paradokstur. PWS'li kisilerin blyUk ¢cogunlugu, destek olmadan,
bazi durumlarda yiyecek calmak veya yiyecek satin almak icin para ¢calmak gibi asiri yeme davranislari
gosterecektir. Okuldaki diger kisilerden yiyecek alabilirler. Bazilari yiyecek bulma konusunda
olaganustu bir yetenek gosterebilir ve bir anligina odadan ¢ikmanin guvenli oldugunu tam
dusunduigunuzde, geri dondugunuzde bir seyin kayip oldugunu fark edebilirsiniz! Buna, konu yemek
aramaya geldiginde, dogru ile yanlis arasinda muhakeme yapamamak eklendiginde, 6zellikle
duruma ve bunun neden olduguna bakmak yerine cocugu/yetiskinleri yiyecek calmakla
sucluyorsaniz, bazi ciddi davranissal zorluklarla karsilasabilirsiniz. Olanlar bir dasdnun, kisinin PWS'si
yokmus gibi davranmasini talep edemezsiniz. Ayrica PWS'li hi¢ kimse bdyle zor ve aci verici durumlar
yaratmaya calismaz.

Yontem ayrica kilerler, buzdolaplari, yemek dolaplari Gzerinde kilitler olmasi veya yiyecekleri yalnizca
kapisini kilitleyebileceginiz mutfakta tutmak anlamina gelebilir. Bu dogustan degil, yiyecek arayisi
belirginlestiginde olur. Bu ydntem eski moda ve adaletsiz gibi gérunse de, PWS'li kisinin gidanin
guvenli oldugunu bilmesi ve onun aklini celmemesi inanilmaz derecede faydaldir. Hatta bazi ¢ocuklar
ebeveynlerine mutfagdi kilitlemeleri gerektigini hatirlatirlar.

Yemek hakkinda diisiinme

PWS'li bircok ¢ocuk ve yetiskin, yemek hakkinda dusinmeye odaklanir. Anaokulunda, okulda, is
yerinde vb. yemeklerin sinif, oyun odasi, aktivite odasi vb. yerlerde bulunmadigina dikkat edin.
Cocugun/yetiskinlerin dikkatini cekecek ve oyun oynamayi, 6grenmeyi ve calismayi zorlastiracak veya
imkansiz hale getirecektir.
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Partilere gittiginizde, ne servis edilecegine dair bir plan yapin ve PWS'li cocugu/yetiskini hazirlayin,
bdylece hicbir tartisma ¢ikmaz ve ¢ocugu kritik bir duruma getirmek yerine ailenize hastaliga saygi
duymalari gerektigini sdyleyin.

Aginizi bir araya getirin

Etrafinizda iyi bir uzman agi toplamaniz gerekecek; ergoterapistleri, beslenme uzmanlarini, cocuk
doktorlarini, uzmanlari ziyaret etme firsatlari size verilecektir - size, ailenize ve ¢cocugunuza yardimci
olacak her seyden yararlanin. IPWSO da size yardimci olmak icin buradadir. Sizi Glkenizdeki diger
ailelerle temasa gecirebilir, size bilgi génderebilir, danismanlik yapabilir, savunuculuk yapabilir veya
sadece konusabiliriz. Umutsuzluk yasadiginiz zamanlar olacak ama ayni zamanda ¢ok mutlu
olacaginiz zamanlar da olacaktir.

Kalorileri sayma

Kalori, viicudun yakit ve enerji kaynagi olarak kullandigi seydir. Yiyeceklerden gelen enerji,
olcebilecegimiz bir miktar vermek icin kalori cinsinden hesaplanir. Ornegin haslanmis yumurta, 80
kaloriye sahiptir. Kaloriler icin dogru terminoloji Kilokaloridir (kcal) ancak bazi tlkelerde daha da kafa
karistirici bir sekilde gida 6l¢tsu olarak kilojJoule (kJs) daha ¢ok kullanilir.

Gida etiketlerini okumak

Bircok tlkede gida maddelerinin, diger bilgilerin yani sira 100g basina enerji seviyesini (veya kaloriyi)
belirten bir etiket tasimasi gerekmektedir. Bunun bazi ulkelerde Kilojoule veya kJ olarak ifade
edildigini goreceksiniz. Kalorilere donustirmek icin kabaca 4 ile ¢arpilir. PWS'li bir kisinin kag kaloriye
ihtiyaci vardir? Bu tabi ki kisinin yasina ve fiziksel durumuna gore degisiklik gosterecektir. Fazla kilolu
bir yetiskin icin (blyume hormonu tedavisi gérmeyen), genellikle giinde 1.000 kalorilik bir diyet
dnerilir. Ancak ihtiyaclar, kisinin ne kadar hareket ettigine ve kisinin ne kadar uzun olduguna bagl
olarak daha dusuk veya fazla olabilir. Kilo kaybi dnemliyse, kalori ihtiyaci cm boy basina 6-7 kcal
olabilir: bu kisinin boyu 150 cm ise 1.000 kcal seklindedir ancak kisi daha kisaysa veya ¢ok az hareket
ediyorsa daha azdir.

Ote yandan, yetiskinlerin fiziksel olarak ¢ok aktif olduklarini, cocukluk déneminde bilyime hormonu
tedavisi nedeniyle daha uzun olduklarini ve normal bir kiloda gunluk kalori ihtiyacinin bazen 2.000
kcal seviyesinin Uzerine ¢ikabildigini gérmekteyiz.
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Ayrica kisi hazirlanan bir diyetle hala kilo aliyorsa iki intimal vardir: ya diyete siki sikiya
uyulmamaktadir (ya da aile, arkadaslar vb. tarafindan buna saygi duyulmamaktadir) ya da PWS'ye
asina olmayan diyetisyenlerin yapabilecegi gibi ¢cok fazla kalori recete edilmektedir.

Kalori ihtiyaci neden bu kadar dusuk? PWS'li kisilerde vicuttaki kas kutlesi dusuktur. Kas aktivitesi
yenen kalorileri yakar. Klicuk kaslariniz varsa (PWS ile dogdugunuz gibi) ve belki de gliniin cogunda
oturarak kaslari cok az kullaniyorsaniz, fazla kilolardan kaginmaniz icin gerekli kalori ihtiyaci cok az
olur.

Egzersiz ve kalori

En yavas turden egzersiz bile belirli dizeyde enerji gerektirir ve kalori yakar. Kilo yénetiminin son
derece 6nemli bir parcasidir. Kilo vermenin tek yolu, yedigimizden daha fazla kalori yakmaktir.

Ornegin:

Normal kaslari olan ve 75 kg agirliginda PWS'siz bir yetigkin:

Bir sey yapmadan bir saat oturarak 100 kalori harcar
Bir saat ev isi yaparak 180 kalori harcar

Bir saat bahce isi yaparak 220 kalori harcar

Bir saat tempolu yuruyus ile 330 kalori harcar ve

Bir saat kosarak 750'ye kadar kalori harcar

Daha kuguk kaslara sahip ancak daha da yuksek kilolu PWS'li bir kisi icin, aciklanan bu aktiviteler
sirasinda harcanan kaloriler cok daha az, belki de yarisi kadardir. Bunun yani sira vicudumuzu
hayatta tutmak icin temel kalori ihtiyacimiz da olur, bu miktar PWS'li olmayan bir kiside giinde 1.000
kcal civaridir ancak PWS'li ve nispeten kisa ve ki¢tik kaslara sahip bir kisi icin ¢cok daha az olacaktir.

Tesvik

Her zaman egzersizi tesvik etmeye calisin - kiyafetleri asmak, magaza vitrinlerine bakmak, marketin
otoparkinda daha uzaga park etmek, merdivenleri tirmanmak, market arabasini itmeye yardimci
olmak gibi gizli egzersizler bile hi¢ yoktan iyidir. Kaslari guclendirmek icin tasarlanmis binbir ¢esit
egzersiz vardir ve eger ¢cocugunuz bir fizyoterapist gozetimindeyse, erkenden bir egzersiz
programina basladiginizdan emin olun ve bunu eglenceli hale getirin! Ayrica bunu evde her gin

yapin.
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Yetigkinler icin: Her yemekten sonra 20-30 dakika yurumek, vicudu ve kalori yakmayi harekete
gecirmenin iyi bir yoludur

Bliyiume hormonu tedavisi

BuyUume Hormonu tedavisi, kaslar gu¢lendirmeye, enerji seviyelerini iyilestirmeye ve cok daha
yuksek duzeyde fiziksel katilim saglamaya yardimci olacaktir. Bu, yeme durtistinun azalacagi veya
yiyecek arayisinin ortadan kalkacagr anlamina gelmez ancak ¢ocugunuzun egzersiz yetenegini
gelistirecek olan kaslarin gelismesine yardimci olacaktir.

BuUyUume Hormonu tedavisi olsun ya da olmasin, duzenli bir egzersiz programi esastir ve diyetin
yonetimi cok dnemlidir. Bir kisinin asir kilolu olmasi durumunda egzersiz yapmasi ¢ok daha zordur,

bu nedenle zevk aldiklari seyleri secebilmeleri icin onlari planlama asamasina dahil etmeye calisin.

Mart 2021 tarihinde gincellenmistir
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